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retardasi keterbelakangan mental ringan serta 
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Sindrom Sotos : Kumpulan gejala yang meliputi pertumbuhan 
berlebihan dan kepala dan mimik wajah yang 
khas. Sering disertai tertundanya/terlambatnya 
tumbuh kembang, menurunya kekuatan otot dan 
gangguan bicara. 
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perkembangan dan masalah neurologis, seperti 
kesulitan berbicara, kesulitan berjalan, dan dalam 
beberapa kasus, kejang. 
 
Sindrom Beckwith-
wiederman 
: Gangguan pertumbuhan berlebih biasanya hadir 
pada saat lahir, ditandai dengan peningkatan risiko 
kanker anak dan ciri kongenital tertentu. sindrom 
Beckwith juga dapat menyebabkan masalah 
perilaku anak. 
 
Sindrom Fragil X : Fragile X syndrome (FXS) adalah kelainan gen 
tunggal (single gene disorder) yang disebabkan 
mutasi pada Fragile X mental retardation 1 
(FMR1) gen pada Xq27.3 
. 
Sindrom Kabuki : Langka, gangguan multisistem ditandai dengan 
beberapa kelainan, termasuk fitur wajah khas, 
penundaan petumbuhan, berbagai tingkat 
kecacatan intelektual, kelainan tulang dan 
perawakan pendek. 
 
Sindrom Rett : Kelainan genetik yang kerusakanya yang 
mewakili penyebab genetik yang paling umum 
dari DI yang parah pada wanita. 
 
Fenilketonuria : Suatu penyakit metabolisme dari salah satu jenis 
asam amino pembentuk protein yaitu, fenilalanin 
yang menyebabkan gangguan pertumbuhan dan 
retardasi mental. 
 
Perinatal : Periode yang muncul sekitar pada waktu kelahiran 
(5 bulan sebelumnya dan satu bulan sesudahnya). 
Periode perinatal terjadi pada 22 minggu setelah 
periode gestasi lewat dan berakhir tujuh hari 
setelah kelahiran. 
 
Prenatal : Periode awal perkembangan manusia yang 
dimulai sejak konsepsi, yaitu ketika ovum wanita 
dibuahi oleh sperma laki-laki sampai dengan 
waktu kelahiran seorang individu 
 
Aberasi kromosom : Perubahan yang terjadi pada jumlah atau susunan 
kromosom dalam sel yang diakibatkan adanya 
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kehilangan, pengaturan kembali bahan genetik 
ataupun duplikasi. 
 
Copy number variations : Bentuk paling umum dari variasi struktural dalam 
genom manusia, sesuai dengan daerah yang relatif 
besar dari genom yang dihapus atau digandakan 
pada kromosom tertentu. 
 
Depresi : Suatu kondisi yang lebih dari suatu keadaan sedih 
   
Kecemasan : Fungsi ego untuk memperingatkan individu 
tentang kemungkinan datangnya suatu bahaya 
sehingga dapat disiapkan reaksi adaptif yang 
sesuai. 
 
IQ :  Istilah umum yang digunakan untuk menjelaskan 
sifat pikiran yang mencakup sejumlah 
kemampuan, seperti kemampuan menalar, 
merencanakan, memecahkan masalah, berpikir 
abstrak, memahami gagasan, menggunakan 
bahasa, dan belajar. 
 
DNA : Molekul panjang yang mengandung asam nukleat 
didalam kromosom. 
 
FMR1 : Gen manusia yang dikode untuk protein yang 
disebut  Fragile X mental retardation protein. 
Protein ini, yang paling banyak ditemukan diotak, 
sangat penting untuk perkembangan kognitif 
normal dan fungsi reproduksi wanita. 
 
RNA : Molekul polimer yang terlibat dalam berbagai 
peran biologis dalam mengkode, dekode, regulasi, 
dan ekspresi gen. 
 
Teratogen : Setiap pengaruh lingkungan buruk yang 
mempengaruhi perkembangan normal janin tanpa 
harus mengubah struktur genetik organisme. 
 
Prematuritas : Suatu keadaan yang belum matang, yang 
ditemukan pada bayi yang lahir pada saat usia 
kehamilan belum mencapai 37 minggu. 
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Maternal : Sesuatu yang berhubungan dengan atau 
karakteristik dari seorang ibu, seperti naluri 
keibuan atau kerabat dari pihak ibu dari keluarga. 
 
Caregiver : Seorang individu yang secara umum merawat dan 
mendukung individu lain (klien) dalam kehidupan 
sepenuhnya maupun dalam memenuhi hal-hal 
tersebut. 
 
Caring : Manifestasi dari perhatian kepada orang lain, 
berpusat pada orang, menghormati harga diri dan 
kemanusiaan, komitmen untuk mencegah 
terjadinya suatu yang memburuk, memberi 
perhatian, menghormati orang lain dan kehidupan 
manusia. 
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PERBEDAAN CARING FISIK, CARING EMOSIONAL, DAN CARING 
SPIRITUAL OLEH CAREGIVER PADA INDIVIDU DISABILITAS 
INTELEKTUAL DI INSTITUSI DAN KOMUNITAS  
 
ABSTRAK 
Latar Belakang: Masalah kesehatan pada individu dengan disabilitas intelektual (DI) 
membutuhkan caring lebih banyak baik dari segi pendampingan, pendidikan maupun 
pengawasan. Umumnya individu DI tinggal di institusi dan komunitas yang 
didampingi oleh caregiver formal maupun informal, sehingga keberadaan caregiver 
sangat penting bagi individu dengan DI dalam memberikan caring fisik, caring 
emosional dan caring spiritual. Khususnya peningkatan caring spiritual dan caring 
emosional yang menjadi domain baru dalam mendampingi individu dengan DI.  
Tujuan:  Untuk melihat perbedaan caring fisik, caring emosional dan caring 
spiritual oleh caregiver pada individu dengan DI di institusi dan di komunitas. 
Metode: Penelitian ini menggunakan observasional analitik dengan pendekatan 
cross-sectional. Observasi dan pemberian kuesioner (assisted delivery questionnaire) 
dilakukan pada 88 caregiver yang terdiri dari 32 caregiver di institusi dan 56 
caregiver di 9 komunitas  binaan BBRSBG wilayah Jawa Tengah. 
Hasil: Analisa data menggunakan uji Mann-Whitney menunjukkan terdapat 
perbedaan caring fisik di institusi secara signifikan lebih baik (Mdninstitusi =  54,55) 
dibandingkan di komunitas (Mdnkomunitas  = 42,42; p=0,001)  dan caring spiritual di 
institusi secara signifikan lebih baik (Mdninstitusi = 56,87) dibandingkan di komunitas 
(Mdnkomunitas  = 46,25; p=0,001). Caring emosional di institusi tidak berbeda secara 
signifikan di komunitas (Mdninstitusi = 48,28) dibandingkan di komunitas (Mdnkomunitas 
= 47,84; p=0,815). 
Kesimpulan: Penerapan caring menunjukkan adanya variasi, caring fisik dan caring 
spiritual oleh caregiver pada individu dengan DI lebih memadai di institusi 
dibandingkan di komunitas, sedangkan caring emosional  kurang memadai baik di 
institusi maupun komunitas. Peningkatan kualitas caring di komunitas, konselor 
genetik perlu memberikan edukasi untuk orang tua dengan DI mengenai caring fisik, 
spiritual dan utamanya pada caring emosional. 
Kata Kunci: Caring, Caring Fisik, Caring Emosional, Caring Spiritual, Caregiver, 
Institusi dan Komunitas 
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THE DIFFERENCE OF PHYSICAL, EMOTIONAL AND SPIRITUAL CARING 
BY CAREGIVER ON PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITY IN 
INSTITUTION AND COMMUNITY. 
 
ABSTRACT 
Background: Individual with intellectual disability (ID) needs more caring to handle 
health problems, especially; accompaniment, education and surveillance. Generally, 
individuals with ID live in institutions and communities are accompanied by formal 
or informal caregiver, thus the caregiver existence for people with ID is important in 
providing  physical,emotional, and spiritual caring. Especially, the improvement of 
spiritual and emotional caring become new domain in accompaniment individuals 
with ID. 
Aim: To observe the difference between physical, emotional, and spiritual caring by 
caregiver to individuals with ID in institution and community. 
Methods: This was analytical-observational study with cross-sectional approach. 
Observation was done and assisted delivery questionnaire were performed to 88 
caregivers, which consisted of 32 institutional caregiver and 56 caregiver from 9 
communities under BBRSBG guidance Jawa Tengah. 
Results: Data analysis using Mann-Whitney U test showed significantly difference in 
physical caring in institution was better (Mdninstitution = 54.55) than in community 
caring (Mdncommunity = 42.42;  p=0.001) and significantly difference in spiritual 
caring in institution was better (Mdninstitution = 56.87)  than in community 
(Mdncommunity = 46.25; p=0.001. There was no significant difference in emotional 
caring between institution (Mdninstitution = 48.28  than community (Mdncommunity = 
47.84; p=0.815). 
Conclusion: The implementation of caring varies between each aspect. Physical and 
spiritual caring were provided better in the institution, compared to individuals with 
ID in community. Whereas, emotional caring was less adequate or sufficient, both in 
the institution and community. To improve the quality of caring in community, genetic 
counselor need to educate parents of induviduals with ID regarding physical, 
spiritual and particularly emotional caring. 
Keywords: Caring, Physical caring, Emotional Caring, Spiritual Caring, Caregiver, 
Institution and Community 
